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l Family‐centred	care	l Care	planning	l Qualitative		
In the UK there are over 23 000 children and young people who are not likely to reach their 
adult  years  (Together  for  Short  Lives,  2011).  These  children  are  classified  as  having  life‐
limiting  conditions  (LLCs) or  life‐threatening  conditions.  It has been  suggested  that a  life‐
threatening  condition  is  one  for which  there  is  a  possibility  that  a medical  intervention 






life  of  children  and  families  living  with  LLCs.  It  involves  a  holistic  approach  embracing 
symptom management, psychosocial/spiritual care, and bereavement support (Together for 
Short Lives, 2013). The need for palliative care begins as soon as it is clear that a child has an 
LLC.  Whether  the  palliative  care  is  community‐led,  disease‐specific,  or  specialist, 




can  often  be  difficulties  in  providing  a  prognosis.  Palliative  care  can  span  a  longer 
periodthan  would  be  expected  in  adult  populations,  and  can  also  be  episodic  and 
unpredictable.  Indeed,  children  can endure  a number of what mightseem  to be  terminal 







children with  LLCs  and  their  families. However,  there  remain  inconsistencies  in  provision 
across  the  country,  and  families  often  have  to  suffer  the  consequences  of  poorly 
coordinated care or a  lack of provision  (Noyes et al, 2013). Community nursing  teams are 
often the supportive framework for palliative care services, enabling children to be cared for 
and  to die at home. However,  government‐funded 24‐hour nursing  support  is difficult  to 
achieve. One of the major challenges for paediatric palliative care services in terms of both 
funding  and  planning  is  to  provide  services  for  a  relatively  small  patient  population who 
have high  levels of dependency and complex needs (Downing et al, 2012). Uncertainties  in 
prognosis and communication barriers between professionals and  families are also said to 




who  discussed  negative mental  health  effects  of  parenting  children  with  LLCs,  not  just 





develop  services.  A  review  of  this  funding  programme  by  Forbat  and  Adams  (2011) 
highlighted  the need  for each child and  family  to have a dedicated professional  in a key‐
worker role  leading  their care. Such a person would act on behalf of  families,  focusing on 
their unique needs and ensuring  that  they have access  to  the most appropriate  services. 
Further research  is needed around  future planning  for children with LLCs. There has been 
little  guidance  for  professionals  to  draw  on when working with  families  and  supporting 
decision making  (Noyes et al, 2013). Noyes et al  (2013) recently documented  intervention 
work in which they created ‘my choices’ booklets. These booklets address key milestones in 
care  planning  (ACT  (now  Together  for  Short  Lives),  2007)  and  have  been  designed  to 
facilitate family thinking about and involvement in care planning. Hence, there is beginning 
to  be  a  supported  approach  to  key  working  for  professionals  and  families.  However, 

























of  participants  was  sought  after  managerial  approval  and  via  link  professionals,  who 
included a senior community paediatric palliative care nurse, a lead person from a children’s 
hospice, and a consultant paediatrician. These link professionals provided participants with 
information packs detailing the study. Professionals  involved  in palliative care  in their day‐
to‐day practice were  invited  to attend a  focus group  (n=35).  Link professionals  contacted 
parents who they felt would be able to participate  in an  interview discussion (n=25). They 
excluded any  they  thought would  find  the  research process  too distressing. Professionals 
and  parents  interested  in  the  study  filled  out  and  returned  forms  agreeing  researcher 
contact. The lead researcher then contacted potential participants informing them of focus 
group  discussion  dates  or  to  determine  times  for  interviews.  The  focus  group  dates  and 
times were pre‐arranged,  giving  a 3‐month notice period. Unfortunately,  this meant  that 
some  interested professionals were not able  to participate owing  to other  commitments. 
Parent  interview  dates,  times,  and  locations  were  mutually  decided  by  each  parent 
participant and  the  lead  researcher. Unfortunately, owing  to  the unpredictable nature of 
















































































































































































































maintain  closeness with  their partners but acknowledged difficulties  in affording  time  for 
each other and living the wife or husband role. For some families this lack of time for each 
other had led to marriage breakdown. The focus for normality was more heavily channelled 
toward  siblings,  so  that  they did not  feel  isolated. Professionals  tried  to nurture parents’ 
thinking  around  normality  for  both  the  sick  child  and  their  siblings.  The  relinquishing  of 
active  treatment  sometimes made  it  easier  for  the  families  of  children  with  cancer  to 
achieve  ‘normality’. Attention could now be paid  to what  the child  liked  to do or eat,  for 
example, rather than being focused on treatment regimens and their side effects. But this 
movement  was  coupled  with  fear  and  upset  in  knowing  the  end  could  be  in  sight. 



















































































































































of  family  team arrangements and develop knowledge and understanding of  issues key  to 
each  family. This will enable them to work with specialist agencies on behalf of the team. 
Undoubtedly, owing  to  the complex nature of these childhood conditions,  the key worker 
may need additional specialist training to be successful in their role. They also need to show 
their readiness to be accepted as a team member rather than someone sitting just outside 
of  it.  With  these  families  there  is  no  generic  model  that  can  be  applied  to  shape  or 




trajectory,  being  autonomous  is  too  burdensome.  Hence  key  working  needs  to  have  a 
creative  team  ethos,  fostering  support  and  respect  for  shared  decision making.  The  key 
worker  is  therefore working with and not  for  the  family and  should not be dictatorial or 
over‐burdening  in  encouraging  independence.  This  can  be  a  difficult  balance  to  strike. 
Further research is required to better understand the practices, training needs, and service 
organisational arrangements that will best enable it to happen. 
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